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ensemble et partager un agréable moment.
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affectueuse, les NANCYiens pour qui une these vient de se dérouler et un déménagement
SURFKH« OHV 02173(8/LHQV TXL VH SUpSDUHQW SRXU XQH
RQ OYD ELHQ t-ébhgedslLde joMeR @ Dr Maboul toute la journée, et les
MARSEILLaises qui font du baby sitting % RQ OHV ORXORXV F{HVW SDV Jl
YRXV YRXV DYH] WRXMRXUV OD PrPH SODFH GDQV PRQ F°X
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adore))
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QRXV HW oD FTHVW pQRUPH
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INTRODUCTION

1. Introduction :

Ce travail a été motivé par un intérét personnel pour les soins palliatifs, mais également par
lesGLIILFXOWpV UHQFRQWUpHY GDQV QRWUH SUDWLTXH ORU
vie, tant sur le plan médicdRFLDO OfHQYLURQQHPHplaws MaKairts & WLH QW
DILTHFWLI GH OfHQVHPEOH GHV SHUVRQQHY LPSOLTXpHV

$ OTKHXUH &Ruvie @tlesl $o@s @alliatifs font partis du débat public actuel, nous nous
GHYRQV GITHQ pWD\HU OHV WHQDQWY SULQFLSDX[ HW GDQV
de cette réflexion. llne serado®DV TXHVWLRQ GIDERUGHidedOBadfcEHVWLR

sur le versant euthanasique.

/ID FUpDWLRQ GH OTREVHUY DVWORE\W) En 20DOMésRIEmetes@mtjutds | L Q C
parue$ ainsi que les sondages réce@R XV SHUPHWWHQW j FH MRXU GfpWD
de vie en France. En effet, jusque la, nous manquions de données représentatives de la
population.

Cependant les chiffreE LHQ TXILQGLVSHQVDEOHV QH VXIILVHQW SD'
de ces situations délicates et ses obstacles. Les témoignages de médecins, de soignants ont
GpMj IDLW OTREMHW &> UMRVONXH IRQWpDMFEXQBWWXGH QYD
OHV WpPRLJQDJHV HW OH YpFX GT1XQ GHVs@&L@dchePsa GH OL
IDPLOOH DSSHOp OYDLGDQW QDWXUHO

/I TREMHFWLI SULQFLSDO GH QRWUH pWXGH HVW GYLGHQWLI
patients en fin de vie en médecine générale. Pour cela nous nous appuyons sur le vécu et
OYH[SpPULHQFH GHVY DLGDQWY QDWXUHOV HW GHV PpGHFLQ\

Les objectifssE RQGDLUHYVY VRQW HQ SUHPLHU OLHX GIDPpOLRUHI
OYDFFRPSDJQHPHQW GHV DLGDQW Wiepar\W xéddan \gehevaliseeHYV SDV
] SDUWLU GHV VXJIJHVWLRQV SURSRVpHV SDUud2hndisGHX[ SI

également sur les difficultés et aides rapportées par ceux-ci.
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Puis en second lieu, nous meénerons une réflexion sur la fin de vie en France actuellement et la

promotion de son accompagnement au domicile.

Nous établirons par la suite, une mise au point des principales notions qui seront abordées et

développées tout au long de ce travail, justifiant la Iégitimité de notre étude.
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2. Etat des lieux:

| / ETAT DES LIEUX DE LA FIN DE VIE EN FRANCE

La période ou nous nous trouvons est particuliere : les causes de déces et les conditions de la
mort ont changé ces dernieres décennies. Nous assistons a des décés survenant chez des
SHUVRQQHY GH SOXV HQ SOXV kJpHV &HFL HVW H[SOLTX
augment® et que conjointement, la génération issue du « baby Ibobthse dirige vers un

« boom des déces ». En effet il est prévu une augmentation de 20 a 40% du noméoess de
GILFL OHV SURFK32LpQseErg danp FeH@kldnte \des places en institution et des
aidants naturels pour palier a ce manque, et permettre des accompagnements au domicile. Or,
OHV MHXQHV JpQpUDWLRQV YRQW rWUH HQ PLQRULWp IL

vieillissante.

Actuellement, nous observons en France environ 85% des déces chez les plus de 60 ans et
50% des décés chez les plus de 80 ans, soit une nette majorité des décés survenant chez les

personnes trés agées comparée au nombre de décés & tous ages ¢bnfondus

Nous assistons également a une majorité de décés en établissement de santé (hopital et
institution) avec environ 58% des déces en France, sans augmentation de ce chiffre ces
dernieres année# contrarig environ 27% des francais meurent a domicile avec une plus

grande proportion dans le Sud de la France (région PACA en partitfier)

1RXV VRXOLJQHURQV D ¢8I eHa)iFHe BeH GplLQLWL
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[/ LES SOINS PALLIATIFS EN FRANCE ET CONTEXTE ACTUEL

f Historique :

Le concept de soins palliatifs tient son origine des pays anglo-saxons et nord-américains a la

fin des années 1960 et début des années 1970.

(Q HITHW WRXW D FRPPHQFp SDU OD IRQGDWLRQ GX 6DLQW
par Cicely Saunders, constituant la premiere Unité de Soins PalligfOH HVW QpH G{XQ
GH VY RF FeEsSpatients, Hbour la plupart cancéreux, pour qui la médecine curative était
impuissante. De la, émergent les notions de douleur totale (douleur physique, psychique,
sociale...) GIDFFHSWDWLRQ GH O gphbalégVCell@itestSehtduépossiQe FKD U J
par le soutien des familles de patients entre elles ainsi que par la présence de nombreux
bénévoles.

Puis en 1974, le Professeur Balfour Mount fonde le premier service de soins palliat#is

de la Royal Victoria Hospital a Montréal.

Dans un méme temps, aux Etats-Unis, une psychiatre nommeée Elisabeth Kibler-Ross publie
des travaux relatifs aux étapes psychologiques des malades en fiffde vie

De ces deux ancrages anglais et canadien, le mouvement se propage aux Etats-Unis et en

Europe a la fin des années 70.

En France, apparait la circulaire Laroque en 1986, relatyeXf{RUJDQLVDWLRQ GHYV
OfDFFRPSDJQHPHQW GHV PDGDGMMVYMYLSKEYHQWH U P IOGD R
Maurice Abiven fondera la premiere Upit GH 6 RLQV 3DOOLDWLIV HQ )UDQFH

Universitaire a Paris.

Puis le concept de soins palliatifs sera défini dans un texte de loi en GIP&en

développement et sa promotion.

f Définition:

Le terme palliatif vient du latinpalliativus (1314). Il se rapporte a ce qui atténue les
V\PSW{PHV G Xt agibsnDsa catlise, O VIDSSDUHQWH ne3@éO HPHQW

Q fiddt T X X Q passhbieHt.
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La loi du 9 juin 1999 énonce : « Les soins palliatifs sontsdess actifs et continugpratiqués
par uneéquipe interdisciplinaire en institution ou a domicile Ils visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegardigniegé de la personne malade et

asoutenir son entourage».

/ID 6RFLpWp )UDQ oD Lrivert & §ieb soR PlidxilsQq$FAP), quant a elle précise

que «les soins palliatifs sont des soins actifs dansappeoche globalede la personne

D W W H L Qrialddies grav@, Hevolutive ou terminale Leur objectif est desoulager les

douleurs physiquesainsi que les autres symptdmes, et de prendre en chasgeffeance
psychologique, sociale et spirituelle.

/IHV VRLQV SDOOLDWLIV HW OTDFFRPSDJQHPHQW VRQW LQW
tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institufamatson et

le soutien des soignants et des bénévofest partie de cette démarche.

Enfin OHV VRLQVY SDOOLDWLIV HW OYDFFRPSDJQHPHQW FRQVL
la mort comme un processus naturel Ceux qui les dispensent, cherchenéter les
investigations et les traitements déraisonnables lls se refusent a provoquer
LOWHQWLRQQHOOHPHQW OD PRUW ,OquaMd] #el Vie pbBdib@eW GH S
MXVTXIDX GpFqV Hotes @kSppovhdan dxu® ,0V VIHPSORLHQW S
pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche, a ce que ces principes

puissent étre appliqués!>

/D GpILQLWLRQ GH Of2UJDQLVDWLRQ ORQG L DsOift$ &Btfs OD 6D Q
et complets GRQQpVY DX PDODGH GRQW OfMDIIHFWUERIQ»@lle UpSRQ
précise en 2002 : « Les soins palliatifs cherchemhéliorer la qualité de viedes patients et

GH OHXU IDPLOOH IDFH DX[ FRQVpTXHQFHV GY{XQH PDOD
influencer peut étre aussi d® DQLqUH SRVLWLYH OfpYR@XpieRIQNGH OD
systeme de soutien pour aider les patienlaY UH DXVVL DFWLYHPHQW TXH SK
mort et les familles a tenir pendant la maladie du patient et leur propre deuil. Les soins
palliatifs sontapplicables t6t GDQV OH GpFRXUV GH OD PDODGLH HQ I
traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la radiothérapod, et

les investigations requisesfin de mieux comprendre les complications cliniques génantes

pour mieux les prendre en charge.
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On comprend ainsi la dimension globale des soins palliatifs et leur nécessaire étendue dans le
temps de la maladie : ils sont appliqués le plus tét possible des le diagnostic de la maladie
comme soins de support, pendant la maladie pour le patient et les proches et aprées le décés
pour le deuil des proches. « Le concept ne concerne plus seulement la toute fintde vie e
UHOgqYH GTXQH FXOWXUH KXPDQLVWH GH VRLQV $YHF OfD
atteints de pathologies graves, le développement des maladies chroniques et le vieillissement
de la populationcuratif et palliatf VILQVFULYHQW GpVRUPDLV HQ FRPS

concept desoins continus *>*°

f Contexte actuel en France

Un constat des soins palliatifs en France ne peut nous échapper
- les soins palliatifs sont introduits trop tardivement dans les prises en thérge
- les soins palliatifs, de ce fait, sont peu utiises GHV SDWLHQWYVY GpFpGp)
en bénéficient?.
- @gplication de la loi Leonetti et la pratique des soins palliatifs profitent surtout aux
pathologies cancéreuses et aux troubles mentaux (maladies cardio-vasculaires,
diJHVWLYHV« @@htke)’gHV SRX

[l / LA MORT AU XXle siécle

La mort se définit comme la cessation définitive de la vie. Elle est considérée comme un
SKPQRPgQH LQKpUHQW j OD FRQGLWLRQ KXPDLQH RX DQ
complet et irréversible des fonctions vitales témoigne de la mort. La mort clinique est, quant a

elle, constatée par un examen clinique, correspondant a un arrét brutal des fonctions
cardiaques, respiratoires, cérébrales. Et enfin on distingue la mort cérébrale par une cessation
GH OYDFWLYLWp pOHFWULTXH GH OfHQFpSKDOH PLVH HQ
plat™.

Cependant durant des millénaires, la mort a été « appriveieElle était intégrée au

quotidien, familiére, naturelle suscitant une attitude résignée des populations. Au Xlle siecle

ap. J.-C., elle se caractérise par une douleur mortél@H DJRQLH GIRso@ffiH[SUHVV
de mille morts ». Elle ¥ W DFFHSWpH F D dstvi {HiSesbnd gs8dtieelddes rites
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coutumiers, dont sa publicité. En effed V T X ] O D lddi@gclg,Xn;mpurait en public. Le
PRXUDQW QYfpWDLW MDPDLV VHXO DX PRPé&QaWolitutle,Qd PRUW
plusestf OTK{SLWDO H Visurentt#YHQXH FKRVH

1RXV FRQVWDWRQV FHWWH pY RébxWUL RX@ s@tleV L& o) st GH S X L
devenue taboue. Sa simple évocation est évitée car elle fait peur. Ceci remoitte knfiia

du Moyen Age ou la mort commence a étre intégrée de facon plus personnelle. Puis au XVlle
+XVllle siecle, O 1, awn@&decine et la littérature colportedtQH VRUWH GYDPELJXwWp
et la mort. La mort questionne. On voit apparaitre agssidtions de « mort apparente » mais

aussi de « bonne moft 3KLOLSSH $ULqgMo® Duweicdd GHaktQraplantée en

trois phases &@lusion de la mort, du deuil et la médicalisation de la mort. Désoreais |
dénidelamortesWHO TXH QRWUH S URGUdHehRRIE LcpliVe utOseRimEX O W H
GILPPRUWDOLWpP HW GH PpGHFLI® prisgvdd Xhatde 8eXla oD @WH '
ILIJXUH SDV H[SOLFLWHPHQW SBUPL OHV PLVVLRQV GH OfK{

IV / LE DEUIL

Au XVe siecle, il VIpFULYDLW '8(,/ PDLV OH SUHIBlusHdle WOV YLHQ
signifie souffrir. Il se définit comme une douleur, une afflicoTXH OTRQ pSURXYH | Ol
TXHOTXIXQ HQGHXLOOp (Q SVefFdehl@s an\potessusipdypctiqu¥E DL O C
par lequel une personne parvient a se détacher de la personne disparue, a donner du sens a
cette perté®. Selon Noél Chatelek OH WUDYDLO GH GHXL Os< dé@hfodrX FFHV V|
déterrer, pour revoir, une derniére fois, contempler le passé, le parcours acc@rpK Q H

vie »

On peut décrire le deuil selon quelques principes, comme le souligne le psychiatre Christophe
Fauré : le deuil implique forcément un attachement, chaque deuil est unique, le processus de
deuil est inévitable et non linéaire et enfin le deuil du présent réactive les deuils du passé.
/ITLQWHQVLW as@nficatibnXIXGH FOW R3D S H Xi&per@leht dSpRuQi€its tritéres

WHOV TXH OD QDWXUH GH OD UHODWLRQ DYHF OfrWUH C
FLUFRQVWDQFHKEY GH OD PRUW«

Le processus de deuil, de fagon générale, se déroule en plusieurs étapes. Plusieurs auteurs ont

contribué a enrichir nos connaissances a ce sujet tel que Sigmund Freud, Elisabeth Kibler-
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Ross et les phases par lesquelles passe la personne en fin de vie, ou encore Martine
RuszniewskiHW OYLGHQWLILFDWLRQ GHV PpFDQLVPHV GH GplHQ
etc. Nous parlerons ici des quatre étapes décrites par le psychiatre Christophe Fauré. Mais
attention, comme rappelé précédemment, a chaque personne correspond un deuil, ne suivant
SDV QpFHVVDLUHPHQW OfLQWpPJUDOLWp Ga&bliFbhVetmpWw® SHYV HV
donc la phase dééni (choc, sidération), la phase digite, de recherche la phase de
déstructuration (prise de conscience du deuil, colere, culpabilité, dépression, peur), et enfin,

la phase deestructuration.

On assiste de nos jours a la mise sous silence du deuil. Tout comme la mort, le deuil ne doit
pas étre rendu publfé. Il doit « se faire » rapidement, et, est le plus souvent esquivé comme
VILO SRXYDLW rWUH FRQWDJLHX[ ,0 HVW GH FR@I®WRQ GH
FRPPH VL ULHQ QH VIpWDLW SDVVp HW Cete Spostr¥ st YUH V|
source de souffrance et de deuil compliqué. En effeH I XVHU GH @B FRFHSWHU

cicatrisation de ce chagfih

9 /71$&&203$*1(0(17

/1 D F F Rie®&nd est un concept récent, développé avec les soins palliatifs dans les années
60 ,0 HVW HPSOR\p GDQV GLYHUV GRPDLQHV GfR+ VHV Gpl

Nous retiendrons la définition donnée par le RdBerction de soutenir. Accompagnement
definGH YLH VRXWLHQ SK\VLTXH HW PRUDOH GTXQ PDODGH T
La SFAP, quant a elleGpILQLW O9fDFFRP SubX&oi Wn Etke hBrikinOqui

exprime simplement sa solidarité avec un autre étre humain, dans le respect des différences et
dudésirde HOXL TXJLO PFFRPSDJQH

Les synonymes du verbe accompagner sassister, conduire, escorter, suivre, surveiber
encoreguider 1RXV HQWUHYR\RQV j WUDYHUV HX[ XQ SDQHO GH |
Les concepts voisins sont le counselling, le coaching, le mentoring et le tuteur de résilience

(« VILQWpPpUHVVH SDUWLFXOLqQUHPHQW DX[ DVSHFWV SRVLWL
aux difficultés»). 2Q SDUOH DXV¥VL GIpWD\DJH
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I MDFFRPSDJQHPHQW TXHO TXYLO VRIXAQ HQHOISHIPMWED IDHO B
i OTDRXWHMW XQH UHQFRQWUH R+ OTDFFRPSDJQDB&W DFFXHL
VILQVFULW DXWRXU GX SURMHW GH OYDXWUH VDQV MXJHPF
VXU OH UHYV 8 dtRie/saa Hut@n®mie \at Sur les principes éthiques de bienfaisance et
Gafliance pour éviter les dérives./ {DUW GIDFFRPSDJQHU FRQVLVWH j WU
TXTRQ DFFRPSDJQH DILR«@TDI@FRBPBSVEQDAWHXU YLVH OH
OYDFFRPSDJQp WDQGLV TXH OYDFFRPSDJIQp YLVH VRQ SUR:
/I fYHPSDWKLH HVW HVVHQWLHOOH j FHWWH GpPDUFKH

On distingue égalemenOIDFFRPSDJQHPHQW SURIHVVLRQQHO Qp G
GIKXPDQLVHU OHV DFWHV SURIHV¥daRQeprpatiguelW GIDVV XUH!

9, 127,21 '1$,'$17 1$785(/

Ce concept est récent, étudié depuis le début ei@dle. Il découle du mot « carer », terme
DQJODLV SRXU Gedn@ahtlceRd[fbricti®Da3t\ncienne dans nos sociétés.

/DL G D @\ pap Défihkion, VIRSSRVH | XQH SURIHVVLR®ID2G DSDW O
familial, aidant de fait, soignant informel, soignant non rémunéré, aidant non professionnel,
personne soutien, proche de la personne malatfe; autant de terminologies utilisées,

résumant bien les roles tenus par celui-ci.

L fidant se définit comme étant une personne qui aide, qui assiste une personne dépendante
(personne agée, handicapée) dans sa vie quotidienne. Il distingue les aidants familiaux et
professionnels’ {DLBGHED QDGD RQ SDUOH :Gedirédeaviamnill® auw X UH O
personne du proche entourage qui assiste une personne dépendante.

La définition du motaide HVW LQWpUHVVDQWH FDU HOOH UDSSHOOH

G 1 X Q BniHeb Mignant ses efforts aux siens (appui, assistance, collaboration, concours,

coopération, secours, soutien).

SeloQ OH JXLGH GH &b teenizQse/défihiP codm® éant la personne venant en

aide, a titre non professionnel, en partie ou totalement, a une personne agée dépendante ou a
une personne handicapée de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. La charte
HXURSpHQQH GH OYDLGDQW IDPLOLDO GH SUpFLVH TXH
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(nursing, soins, accompagnement B lYLH VRFLDOH HW DX PDLQWLHQ
démarches administratives, la coordination, la vigilance permanente, le soutien
psychologique, la communication, les activités domestique¥gtc.

'H PrPH OfYDUWLIFd2HRa loi du 11 février 2005 du code de la santé publique,
mentionne le terme « aidant naturel » afin de permettre a la personne handicapée de conserver
son autonomf@. Ce terme soudHd QWHQG XQH VROLGDULWpP PDLV DXVVL C
GRQF GYXQ GHXLO

Toutefois, ilne fXW SDV FRQIRQGUH OYDLGDQW QDWXUHO HW OD ¢
charte de la personne hospitalisée et la loi dite Kouchner relative aux droits des Patients
'H SOXV OYDLGDQW QYHVW SDV QpFHVVDL Whp&iefW XQ PHPE

/ID QRWLRQ GITDLGDQW QDWXUHO HVW WUQqVe $bthbWrelF XOLqU F
se définit comme appartenant a la nature humaine, commun a tous les hommes, inné en
OTKRPPH ,0 WpPRLJQH pJDOHPHQW GHsudd) e@ltWoxitd H G T X ¢
DIIHFWDWLRQ WRXWH FRQWUDLQWH ,0 FRQFHUQH OD SH
spontanéité, conformément a sa nature profonde.

En effet, le terme naturel est employé alors que la mort et la fin de vie ne sont plus
considérées comme telles,O QY\ D ULHQ GH SK\VLRORJLTXH j DFFRPS
YLH SRXU XQ WHPSV OLPLWp HW LUUpYHUVLEOH VXUWRXW
Il insinue une évidence a accompagner un proche en fin de vie, un acte spontané et
automatique. Nous imaginons bien, ici, la culpabilité engendrée par la simple évocation de ces
mots pour les personnes concernégdl SRXUWDQW FYHVW ELHQ FH WHUPEL

étre bien le plus adapté actuellement, ou du moins le plus explicite.

Cette fonction bien spécifiquel VW ELHQ SOXV UpSDQGXH GDQV OHV SD\\
bénévolat est coutumier, le Canada ou les aidants sont sollicités et encouragés avec une
UHFRQQDLVVDQFH WRXWMe sbix s gdrsonta§d-hialadd Dedt FaHesponsabilité

de toute la communauté.

De par lfmplication que ce role induit et la proximité avec la personne en fin de vie, la qualité

GH YLH GH OfDLGD Q Wur@&drnphysigue Lilel laDi&xheé p ol psychologique,
manquH GTLQIRUPDWLRQ PDQTXH “®GAdtar® Ré& Hagteurs awrsaht H O V «
OfLVROHPHQW HW OD GpWUHVVH GH OTDLGDQW 'fDLOOHX!



27

QRPEUH GJKHXUHV SDVVpHV DXSUQV GX SteRieKelqrRDODGH F
déclin cognitf GHV SDWLHQWYV /fDLGDQW FRQVWLWXH XQH SRSXC

Malheureusement, HV DLGDQWYV P D @QueXde Gt sGrile Lpam technique et
psychologique. Cela vient peut étre du fait que ces personnes ne sont pas reconnues en tant
TXTDEVGHXWYRLQ /HV SROLWLTXHV DFWXHOOHY e lAVHQW j
SURPRXYRLU FHWWH DFWLRQ VXUWRXW DX YX GX YLHLOO
VRXWLHQ HW OYDFFRPSDJQHPODQWKOGHMWWYRWHRYQRFSY HJOQHCEIHH ¥
UHFRPPDQGH GHV SROLWLTXHYVY GH SUpYHQWLRQ DILQ GH S

reconnaitre sa fonction dans le systeme de santé et la société.

'DQV QRPEUH GTpWXGHV HW G HldJDi@daldws/aidands natvidls UDS S
auprés des patients en soins palliatifs et en situation de fin fefVie

VIl / LE PARCOURS DE SOINS

Depuis la Maison Médicale Jeanne Garnier (fondée en 1994-96 a Paris, Soins Palliatifs,
*PULDWULH HAMheiniz®), aGriamte@d cesse de faire évoluer une médecine palliative
SDU OD FUpDWLRQ GifistfsL(WSPY G HLORIURG BFWLRQ GDQV Ft
hospitaliers de Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP), le développement des Equipes
Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) et la formation du personnel soignant.

Paur preuve, nous avons pris soin de détailler ces offres au sein des départements des Alpes-
ODULWLPHYVY HW GX 9DU DLQVL TXTXQH FRPSDUDLVRQ QDWL
gouvernrHPHQW 6FKpPDV 5pJLRQDX[ GT13RAH GHW DRWER®T GHV ¢
Régionale de la Santé (ARS PACA)

Le rapport du programme de développement des soins palliatifs 2006GUHVVH OfpWDW

lieux du développement des soins palliatifs en Frahce

Bien que la répartition soit inégale, la région PA@¥nexe 6)fait partie des 5 régions de
France ou se concentrent les deux tiersUeB et ou la densité de ces lits est privilégiée.
Actuellement, on compte 24 lits répartis dans deux USP (Nice et Antibes) pour les Alpes-

Maritimes. Le Var en est récemment doté. La Seyne-sur-mer a ouvert une USIRget 1th
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projet de 10 litsestencouGDQV @y (vw 9

Repartimon des LEnites g8 3ouns Palliat'ts par region en 2090

Mambre de Its USSP
e 100 200 habilarts

1 agdd 1
i aeilaid
| RTEETFE]
B deEEEdA

1

Fafiimes: ToamAY A foeatale anha’ sl afuebang st i S e LAY

Concernant lekISP dans les Alpes-Maritimes, on dénombre
- aNice, 22 lits dont 4 en Soins de Suite et de Réadapt&&R (
- aAntibes, 10 lits dont 2 en SSR
- a Cagnes-sur-mer, 4 lits
- a Mougins 6 lits

- aRoquebilliere et Levens 2 lits.

B3OXVLHXUV SURMHWY GYLPSODQWDWLRQ \eRvaitimésQa FRXUYV
savoir 4 lits & Cannes, 2 a Menton, 2 lits en SSR a Mougins et 2 lits de pédiatrie sur Nice.

En revanche, dans le Var, on compte davantage de:LISP
- 9 aToulon
- 3 ala Seyne-sur-mer
- 11 aFréjus
- 20 lits a Hyéres

- 4 a Draguignan.

Les projets actuels se concentrent sur Brignoles et Gassin.
« Les Lits Identifiés », principal objectif du programme national de développement des soins
palliatifs, sont en plein essorh,IREMHFWLI QDWLRQD O 00Q habijants,CestWV SR
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difficilement atteint dans la région. Ces lits, situés dans les services hospitaliers confrontés a

des situations de fin de vie et (ou) de déec&QHXPRORJLH KpPDWRORJLH F
EpQpILFLHQW GH OfDSSXL GTXQH (TXLSH ORELOH GH 6RLQV
Via ces lits, le projet de les étendre aux établissements de SSR, permettrait de développer les
«lits derépit2 GDQV OH FDGUH GTXQ PDLQWLHQ D[H¥bepgeRenFLOH R

pour les Personnes Agées et Dépendantes (EHPAD).

MNombyve da LISP
@®-
. 250
®

Mombre do LISP pour
100 000 habitants

dedfa5T
B debTasn
B 2804112
Wl de 1E2ATTE

Et enfin on retrouve quateMSP inter hospitalieres dans le Var (Toulon, La Seyne-sur-Mer,

Hyeéres, Fréjus), pour deux EMSP intra hospitalieres et une EMSP inter hospitaliere dans les
Alpes-Maritimes.

Ces équipes mobiles ont pour rd&TD S SR U W H téchhQue/dr atMyldHax équipes de

soins impliquées dans la prise é8hK DUJH GTXQ SDWLHOQRIesH® rdaiser VvV SDO
GRQF SDV G 1DRike@ehn®hRenppui des équipes médicales et soignantes qui
accompagnent les patients.

Ces EMSP peuvent intervenir également dans les établissements médicosociaux (notamment
les EHPAD) et au domicile, sollicitées par le médecin traitant dans des prises en charge

complexes.

8QH DXWUH DL GhosBtRivatldnE©jburHiesthé® dJavantage OfDFFRPSDJQHPH
TXIDX[, WRDQ¥ SDUWLFXOLgQUHPHQW ORUV GH Qfilddd® RQFH G
la maladie. De MmO IDFFRPSDIJQHPHQW VRKLBQFRMHWH DHRWR Q Q HYD



30

temps de répit pour certaines familles, méritent que se développent ces structures.

/HV VW U XHespidalisativh & Jomicile (HAD) réalisent des soins complexes, longs et
fréquents, liees a la prise en charge de pathologies lourdes. On compte quatre structures
GT+$' GDQV MErNMmMeOeS deMx dans le Var.

Enfin, lesréseaux de santé en soins palliatifsoursuivent un double objectif : proposer aux

acteurs du domicile une expertise et un appui en soins palliatifs afin de faciliter le maintien a
domicile des patients en fin de vie, et coordonner @& WHXUV DX VHLQ GTXC
géographique déterminé.

On recence RESOP 06 dans les Alpes-Maritimes Est, TERDASP dans les Alpes-Maritimes
Ouest, RIVAGE 83 dans le Var Ouest et AVESA dans le Var Est. Toutes ces structures ont
pour but un maillage territorial plus denséf p W H Q GdDe&3 WiraleX [

Cellesei offrent des soins spécifiques, relatifs aux soins palliatifs, mais aussi, un interlocuteur
privilégié pour conseiller le médecin traitant si besoin. Certains proposent des soins
paramédicaux (kinésith& SHXWHYV VRSKUR ORJXH dffrept @ghleieltpoud S H X W H
la plupart, un soutien psychologique aussi bien pour la famille que pour le patient, de par des
soignants formés et des psychologues attachés a ces structures.

1RXV UDSSHORQ\ EMSH, I&sTSS#AD, eddréseaux nécessitent la coopération du

médecin traitant car il en est le prescripteur, en théorie.

VIl / LE CADRE LEGISLATIF ACTUEL (Annexe 5)

(Q )UDQFH OH GRPDLQH GHV VRLQV SDOOLDWLIMelkW GH O

textes législatifs et réglementairés®

- Le premier texte de référence, en date du 26 aolt 1986, est la circulairéted

« Laroque ». Celle-ci a fait suite au rapport du groupe de travail " Aide aux mourants " et
SRUWH VXU OYRUJDQLVDWLRQ GHV VRLQV HW GH OfDFFRPS
En effet, y sont décrites les définitions des soins palliatifs avec ses objectifs, et de
OfYDFFRPSDJQHPHQW GHV GLYHUV DFWHXUV GH VRLQ /HV C
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domicile ou en institution y sont rappelées. Et enfin, on retrouve les moyens nécessaires a la
UpDOLVDWLRQ GH FHV VRLQV VSpFLILTXHV DLQVL TXYj] OHX

- 31 juillet 1991 @tftle 711-4 du code de la santé publique de la loi portant réforme
hospitaliere, rappelle que les établissements de santé, publics ou privés, doivent dispenser aux
SDWLHQWY GHV VRLQV SUpYHQWLIV FXUDWLIV RX SDOOLDYV

la continuité des soins.

- Janvier 1993 : le rapport sur les soins@a DWLIV HW OYDFFRPSDJQHPHQW G
vie par le Dr Delbecque, déplore un sous-développement des soins palliatifs en France, en
institution et au domicile.

- 15 mars 1993: leGpFUHW UHODWLI DX[ DFWHV SURIH¥800bRQQHO\
GITLQILUPLHU SUpKEHHNTRID ODIfpYDOXDWLRQ GH OD VRXIIU
personnes en fin de vie et de leur entourage entrent dans la définition des actes infirmiers.
'IDLOOHXUV FHV VRLQV LQILUP Laiitd u palkafifs,Goht d&knaki@ W S Up

technique, relationnelle et éducative.

- 8 février 1994 O { 2 Orévite, dans un communiqué, a se préoccuper davantage des soins

palliatifs aux malades en phase terminale.

- 6 septembre 1995e técret portant modification du code de déontologie médpate sur
le refus déraisonnable et de la proportionnalité des soins en fin de vie.

- En 1996 01206 pGiappett 3uQle traitement de la douleur cancéreuse et les soins

palliatifs.

- En 1998 : le Sénat rédige un rapport pour une politique de développement des soins
SDOOLDWLIV HW GH OYDFFRPSDJQHPHQW

- En 1999, se succedent
f le 21 mai 1999, aUHFRPPDQGDWLRQ GH OYfYDVVHPEOpPH SDUC(
OT(XURSH OD SURWHFWLRQ GHViaGlidgrivd ey malatle® fKR PP

incurables et des mourants,
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f le 24 février 199901$YLV GX &RQVHLO (FRQRPLTXH HW 6RFLI
des personnes en fin de vie,

f le 19 avril 1999, @1 RWH GY{RULHQWDWLRQ UHODWLYH j OD ¢
des lieux-soins palliatifs a domicile”,

f le 9juin 1999, OD ORL YLVDQW j JDUDQWLU OH GURLW j C
définit les soins palliatifs Elle en fait un droit pour les personnes malades et un
devoir pour les soignants. Sont également abordés leVre@B ILQYHVWLJIDWLI
thérapeutique, les soins a domicile, le rdle des bénévoles et le congeé
GYDFFRPSDJQHPHQW GTXQH SHUVRQQH HQ ILQ GH YLI

f et enfin, le plan triennal de développement des soins palliatifs 1999-2001 dit
« plan Kouchner », suite a la loi 6cHVV XV SODQLILH VD PLVH HQ °

comité de suivi du plan.

- 27 janvier 2000 : le CCNE émet un avis sur « fin de vie, arrét de vie, euthanasie ».

-/TDQQpH HVW GH QRXYHDX PDUTXpH SDU XQH VXFFHVVL

f dans le prolongement du plan précédent, le programme national de développement
des soins palliatifs 2002-2005 travaille autour de trois axes : le développement des
soins palliatifs & domicile, le renforcement et la création de structures spécialisées,
la seQVLELOLYV D&Mako@ GHVOJ HIQQVIHPEOH GX FRUSV VRFLI
palliative.

f Le 19 février 2002, la Circulaire DHOS, relative a l'organisation des soins
palliatifs et de I'accompagnement, vise a garantir le droit a I'acces aux soins
palliatifs. Elle met I'accent sur les missions et les modalités de fonctionnement des
"équipes a domicile", notamment dans le cadre de réseaux ville-hopital. Elle
définit les notions de places d'hospitalisation a domicile "identifiées" et de lits
"identifies" de soins palliatifs dans le cadre de projet de service et (ou)
d'établissement. Elle décrit les missions des équipes mobiles de soins palliatifs
auprés des équipes soignantes des établissements de santé et des patients
hospitalisés et le role des unités de soins palliatifs en matiére de soins,
d'enseignement et de recherche.

f La Loi du 4 mars 2002 dite « loi Kouchner », relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé, a pour objet de garantir les droits des

usagers du systeme de san#travers deux objectifs principaux : I'amélioration
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de l'information du malade en respectant sa volonté et la réparation des accidents
thérapeutiques.

f Le 20 mars 2002,f\vis du Comité économique et social sur le theme "les soins
palliatifs - un exemple d'activité de volontariat en Europe " définit le volontariat
comme "une forme supérieure de participation citoyenne". Il décrit le volontariat

en Europe et I'exemple des soins palliatifs.

- Octobre 2003 Marie de Hennezel rend au ministre de la santé un rapport de mission sur le
theme « Fin de vie et accompagnement ». Ce rapport fait des propositions en termes de
FRPPXQLFDWLRQ GYRUJDQLVDWLRQ GHV VRLQV GH IRUPI
GYDPpOLRUDWLRQ GHV SUDWLTXHYVY GHV VRLIQDQWYV FRQIUF
- Le 12 novembre 2003 : le Comité des ministres du Conseil de I'Europe émet une

Recommandation sur I'organisation des soins palliatifs.

- Janvier 2004 O 1$1%$(6 S X ER2torhm@arndations de la conférence de consensus sur
OYDFFRPSDJQHPHQW G H/\é & teleurR daghesy HQ ILQ GH

- 27 avril 2004 : un arrété stipule que les soins palliatifs figurent ldaliste des matiéres
obligatoires constituant les SROS.

- 5 mai 2004 la Circulaire DHOS relative a la diffusion du guide de bonnes pratiques d'une
démarche palliative en établissements. Elle sera complétée par la Circulaire DHOS du 25 juin
2004 relative a la diffusion du guide pour I'élaboration de demande de lits identifiés en soins
palliatifs.

- 30 juin 2004 le Rapport de M. Jean Leonetti au nom de la mission d'information sur
l'accompagnement de la fin de vie voit le jour. Il préconise une proposition de loi relative aux
droits des malades et a la fin de la vie, qui sera ensuite déposée et débattue en novembre 2004

a I'Assemblée nationale.

- Tout ceci aboutit & l&oi relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite « loi

Leonetti », du 22 avril 2005.Cette SURSRVLWLRQ GH ORL D pWp DGRSWp
voix a I'Assemblée nationale le 1er décembre 2004, puis adoptée en termes conformes par le
Sénat le 12 avril 2005. Le texte clarifie ou renforce les dispositions existantes sur I'obstination
déraisonnable et l'obligation de dispenser des soins palliatifs, sur le double effet, sur la
SURFpGXUH GYDUUrwW RX GH Qladklew in\delvie GuGlddcolegidite\weH P H Q W
OD GpFLVLRQ GH OfDUUrW GH WUDLWHPH@WLQ@XVIRDOBSW LIRC
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de refus de traitement, sur le respect par le médecin de la volonté du malade en fin de vie, sur

la personne de confiance. Elle instaure les directives anticipées relatives a la fin de vie.

- 6 février 2006 : publication des décrets d'application de la loi relative aux droits des malades
et a la fin de vie du 22 avril 2005.

- 9 février 2006 un arrété relatif a la création et a la composition du Comité national de suivi
du développement des soins palliatifs et de I'accompagnement de la fin de vie vient prolonger
le travail entrepris lors des deux programmes nationaux (1999-2001 & 2002-2005).

- 6 juin 2006 : un arrété désigne les membres du Comité national de suivi du développement
des soins palliatifs et de I'accompagnement de la fin de vie.

- 18 avril 2007 le décret relatif au congé de soutien familial (modifiant le code du travail et

le code de la sécurité sociale) expose les modalités d'obtention et de prise en charge du congé
de soutien familial.

- 12 septembre 20QDécret relatif aux heures de sorties autorisées en cas d'arrét de travail et

modifiant le code de la sécurité sociale.

- 25 mars 2008 : la Circulaire DHOS relative a I'organisation des soins palliatifs, précise

les orientations de la politique des soins palliatifsfondée sur le développement de la
GpPDUFKH SDOOLDWLYH (OOH IRXUQLW GHV UplpUHQWLHC
dispositifs hospitaliers de la prise en charge palliative et précise le r6le du bénévolat
GYDFFRPSDJQHPHQW

- Le nouveaprogramme national de développement des soins palliatifs 2008-20B2une

double viste OH SDUDFKgYHPHQW GX PDLOdmdlidre WrH &bldd WRULCLC
palliatifs et la diffusion de la démarche palliative dans les établissements médicosociaux et a

domicile.
- 17 mars 2009 : un arrété fixe pour I'année 2009 les dotations regionales.

- En 2011 : le Pr Régis Aubry rend au Président d&O D 5pSXEOLTXH XQ UDSSRUW
des lieux du développement des soins palliatifs en 2010e rapport intervient a mi-

parcours du Programme National de développement des soins palliatifs 2008-2012. On
constate alors une grande disparité interrégiondleQdv OD UpSDUWLWLRQ GH O
palliatifs. Un de ses objectifs pour les années 2011 et 2012 est la réduction de ces inégalités
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en poursuivant les efforts pour une dynamique a long terme dans le champ de la fin de vie
VWUXFW XU D W L Riversitafres Qitfusion @é qalvreadxQeperes professionnels dans

les établissements médicosociaux, équipes régionales de soins palliatifs pédiatriques etc.).

- En 2012: Of2EVHUYDWRLUH 1DW L Rc® én 10, Gmet)400 p@rHied L H
rapport sur la « Fin de vie : un premier état des lieux ppar son Président le Pr Régis
$XEU\ ,0 UHYLHQW pJDOHPHQW VXU OYDYDQFHPHQW GX Sl
soins palliatifs 2008-2012.

- 18 décembre 2012 : le Pr Sicard remet au Président de la République &pport de la

commission de réflexion sur la fin de vie en Franceles retards et difficultés
GfRUJDQLVDWLRQ GHV VRLQV SDOOLDWLIV \ VRQW FODLUH
des médecins a ce sujet, le défaut de recours aux soins palliatifs pour des malades en fin de
vie, et la rupture encore trop présente entre soins curatifs et palliatifs dans le parcours de
soins. Il est également rappelé que la loi Leonetti est insuffisamment connue du grand public

et du corps médical. Une ouverture sur la sédation terminale est faite.

- Enfin, le 1% juillet 2013, le &RPLWp &RQVXOWDWLI 1 DWeiséh@e&rderG (WKL
avis sur « Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir b rappelle dans

celui-ci le respect de la personi¢eW GH VD GLJQLWp HQ ILQ GH YLH O¢YD
soins palliatifs ainsi que le développement des soins palliatifs au domicile, le respect des

directives anticipées et, émet un avis favorable a la sédation terminale.
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MATERIEL ET METHODE

| / LA RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

/ID UHFKHUFKH ELEOLRJUDSKLTXH V TH\Wuwniedg SixnefHudlox U OHYV
en utilisant les mots clés « fin de vie », « palliatif », « soins palliatifs », « accompagneme
« aidant naturel », « médecine générale ». Nous avons ainsi eu acces a detethestréres

SDU OH ELDLV GX SUrW HQWUH ELEOLRWKQgQTXHV XQLYHUV
PDLV DXVVL GHV °XYUHV OLWWpUDLUHV GHV RXYitg®dIHV XQ
internet de référence, ou bien encore des congres, conférences et forums abordant le théme de
la fin de vie.

N/ /9(175(7,(1 6(@IRIGE INDIVIDUEL

/[THQWUHVELHQ NMHIBPYW XQH PpWKRGH GI{DQDO\WH TXDOLWDW
/ITHOQWUHWLHQ HVW Qp Gles @ipore pes M/ égalitairé ppasiides @tre
OfHQTXrWHXU HW OfHQTXrWp DILQ TXH FH GHUQLHU QH
LQIRUPDWLRQV FRPPH OR®V GIXQ LOQOWHUURJDWRLUH
Longtemps employé par les études sociologiques et de psychologie, il est de plus en plus
exploitt HQ PpGHFLQH SRXU OYpY DO XeRpldte RigyaGade/ leS/écD @ leT X H V
ressenti des personnes interviewees

1RXV QIDYRQV SDV UHWURXYp GH PpWKRGR@&MRIJuHessODLUH
ouvrages, quelque® UWLFOHV W UDLW D GWeS6 tHedesiréalis&K* ' euivar® D O\ V H
cette méthodologie.

Nous avons également suivi une formation sur les études qualitatives au sein du département

de médecine générale et de santé publique de notre faculte.
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Le principe est donc de recuelli @O RUV GIXQ HOWUHWLHQ LQGLYLGXHO O
de la personne interviewée& HOD QRXV SHUPHW GRQF GIDSSUpKHQGHU
préférences du participdht /  H Q W seHcefactéiie donc par un temps de rencontre avec
OYDXWUH GYpFKDQJH HW GYIpFRXWH GH PRHPolrxdéla,Y HXW E
OfLQWHUYLHZHU VIDSSXLH VXU XQH WUDPH GH TXHVWLRC
JXLGH GYHQveg BowhddQILQGLTXH FH JXLGH QfHVW HQ DXEX
/IH GLVFRXUV GH OYfLQWHUYLHZHU HVW GRQF PRGXODEOH
Vafder de sous-questions dites deelance?2 SRXU FKDTXH WKgPH DERUGpP DIL
certains points ou de relanc@nferviewé afin de maintenir ce processus de communication

'‘DQV OH PrmitenBedvlY pelt fussi utiliser aRp W KR G H ,@dhsiStfim & Kepéter

XQ PRW RX JURXSH GH PRWYV YHQDQW re&didtr VRY hOefdRI@ FpV SD |
un ou des sentiments, points de vue dioferprétation partielleSRXU WHQWHU GTH[SU!
attitude implicite du sujet, la réalisation sinthéses partiellest enfin lacomplémentatioou

OfRQ SHXW LQWHUYHQLU SDU DQWLFLSDWLRQ DILQ GH FR
un développement complémentaire®s® $LQVL OJREGHFWIQLWYWU OD GLV
ODLVVDQW OD SHUVRQQH VYH[SULPHU OLEUHPHQW VDQV
suggestives. De mémédl FRPSRUWHPHQW GH OTHQTXrWHXU GHYUD LU
sans émettre de jugement de valeur ni laisser paraitre une attitude semblable. De ce fait les
données récoltées sont subjectives URSUHV |j OYHQT X mé&pndajrén@@htV VHUI
analyspHV DILQ G YL G H@Waririéeslket YednsERiXarendues mais également des

données prévisibles, retrouvées dans la littérature.

Ce type de méthode nous paraissait le plus adapté a notre objectif de these. Au vu de la
SRSXODWLR@-dire Ealdans hattr @V FHWWH DSSURFKH QRRXYV GRQ
UpFROWHU OYDY ¥ césWersbfine$ Sprid luhkesHFudtion de vie bien délicate qui
QfpwWDLW DXWUH TXH OYDFFRPSDJQHPHQLQAD GRQY LISYURRKIHN H
entretien et alOH[LELOLWp HW rdguerl,Snoub BEMBELR ETrX fidcBssaires et
indissociablesGX U{OH GX PpGHFLQ JpQpUDOLVWH &fHVW SRX
entretiens individuels au focus groupe, qui aurait pu géner les personnes dans leurs
témoignages de vie aussi difficiles et intim@sXfLOV VRLHQW PDLV pJDOHF
GYRUJDQLVDWLRQ

De méme nous avons écarté les entretiens directifs, trop rigides dans ce contexte et les non-
GLUHFWLIV QRQ DGDSWpV nouw §hitGnipartivVH HW DX WHPSV TXL
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/ITIDYDQWDJH GH FHWW HpeRmetWahB @ ¢l faliey éherget ToisOiddimations
DX[TXHOOHV OTHQTXrWHXU QYDXUDLW SDV SHQVp ORUV Gt
étude quantitative. AinsF HWWH P pW KR G HopQRt& dé& RagifeH le@lige en

cours de réalisation des entretiens.

Les témoignages des aidants naturels nous permettront par la suite de proposer des
VXJIJHVWLRQV GYDPpOLRUDWLRQ GHV SUDWLTXHV HQ WHUI

attentes.

W/ /9(&+$17,//121

/HV FULWQUHV GYLQFOXVLRQ pWDLHQW ODUJHYV

La population cible devait avoia, posteriorj été accompagnant@ 1 XQ SURFKH HQ ILQ Gt
Les aidants naturels devaient étre majeurs, volontaires sains, capables de communiquer avec

O 1 Istyatélr, présentant une bonne compréhension des objectifs et capables de donner un
consentement. Nous avons fait appel au Comité de Protection des Personnes de Nice afin de
leur soumettreQRWUH S URWR FR O Mali@ef, dahX & Hesdaat desHpe@bhpes
participant. Malheureuseme@ R XV QIDYRQV SDV HX GH UpSRQVH GH OF
comme suit notre étude.

/IH GpFgQV GHYDLW rWUH VXU Yled@ XraseDcdroniquél éroDivdled den§ X Q H F
les départements du Var ou des AlpdsU LW LPHY DX GRPLFLOH HQ LQVWLW
LedécqV GHYDLW pJD O H Rpr€s\2003 {dare déHa pubiR&ionLaw Journal Officiel

de la Loi Leonetti).

Les aidants ont été recrutéd@ X VHLQ GX VHU Ymhédeting fne@é BuGRré L H
Hospitalier de& DQQHYV GX VHUYLFH GH Of+$' GX &+ &DQQHV GH
Raphaél et de nos connaissances professionnelles ou personnelles.

lls devaient accepter, bien entenduxH OTRQ VH UHQFRQWUH DILQ GH UpDC

De fagcon concomitante, une enquéte a été menée de la méme facon dans la population des
meédecins généralistes. Nous en rediscuterons ultérieurement.

Nous avons donc réalisé umengulation des donnéasar nous nous sommes basés sur deux
VRXUFHV G f4d.(xtRidand WetuRIQet les médecins généralistes.
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$ QRWHU TXH GDQV FH W\SH GfpWXGH OD SRSXOBPMLRQ FK

population générale.

IV /( *8,'( 'T(175(7,(1Annexe 1)

La particularité de cette étude estUtgp DOLVDWLRQ GIYXQH FRPSDUDLVRQ HQ
PpGHFLQV JpQpUDOLVWHY W R X¥hemeri X]le aFEW leffettiée Gec O 1D F |
Christelle Dromer, interne en médecine générale a Nice. Dans le cadre de son travail de thése
HO OH wé&ah\ntérrbgél Ws médecins généralistes.

Le guide destiné aux aidants naturels a été rédigé et modifié en bindbme, avec le guide ciblant

les médecins généralistésnnexe 2) permettant ainsi la comparaison de nos résultats.

IIs ont été travaillés et corrigés avec le Dr Pia Touboul du département de Santé publique de
OYK{SLWDO OY$UFKHW j 1LFH VXLWH j QRWUH GHPDQGH GY
Il a été également rectifié et approuvé par nos directeurs de these.

Quelques modifications ont pu étre apportées@dd SVI\FKRORJXH GX VHUYLFH (
CH Cannes concernant son acceptabilitdOsf RUGUH GHV WKqgqPHV j DERUGHU
FRPSWH GH OD FKDUJH pPRWLRQQHOOH GH OTHQWUHWLHQ
Nous nous sommes appuyés sur les données de la littétafueeles travaux de thése de

confréres déja réalisés sur ce theme.

Le guide se décomposait en quatre parties. Une premiére partie, a part, irtétdéeivil »
VIDWWDFKDLW j UHEMdglapgh@ues rekatives &IR i2R@gnHeVinterrogée.

La deuxieme partie relation avec le médecin traitant »>SRUWDLW VXU OD UHODWLI
du proche en situation de fin de vie avec le médecin traitant.

La troisieme partie, nomméeRUIJDQLVDWLRQ GH O D/iHdER(Ib D1d GideP H QW
en place de la structure de soin.

Et enfin OD TXDWULgQPH HW GHUQ l«qgq@H{ SpRXWHW \DOHD W W\DUHGDW. |
naturel » dans son accompagnement.

En plus des questions ouvertes composant chaque partie, on pouvait retrouver des sous-
guestions dans le but de faire préciser des données, de reformuler les questions ou de relancer

la discussion.



40

Le guideD pWp WHVWp VXU XQH SHUVRQQH GH QRWUH HQWRXU
SRXU VIDVVXUHU GH VD SHUWLQHQFH HW GH VRQ LQWHOOL

laétp PRGLILp HQ FRXUV GYfH[SORLWDWLRQ HQ LQWpJUDQW

V / ORGANISATION DES ENTRETIENS INDIVIDUELS
Les entretiens se sont déroulés entre le mois de Janvier 2013 et Mai 2013.

Les personnes étaient contactées par téléphone ou directement de visu, Soi par nous-mémes, Si
QRXV OHV FRQQDLVVLRQV VRLW SDU OfLQWHUPpPGLDLUH G
ayant connues.

/IRUV GX SUHPLHU FRQWDFW QRWUH LGHQWLW itdd§ REMHFV
GH OTHQW téeHeXpligHéd aR QUt. gn effet nous leur rappelions la garantie de leur
DQRQ\PDW OD QpFHVVLWp G{HQUHJILVWUHU Ottt/ UHWLH
retranscriptionSDU OfLQWHUYLHZHU OYH[SORLWDWLRQ GHV GRQQC
de quelques passages des entretiens dans le travail final. Nous leur assurions également la
SRVVLELOLWp GYXQ GpODL GH UpIOH[LRQ HW OYDEVHQF
impromptu). 8QH GXUpH P R\H Qe lurGtiit @dhHE® deJaddn approximative. Et

enfin QRXV OHXU VXJJpULRQV OD QpFHVVLWp GTXQ OLHX F

concernées seraient présentes.

Nous avons volontairement opté pour des entrevues en début ou milieu de journée. La fin de

journée ne nous paraissait pas judicieuse au vu de la charge émotionnelle océ4sionnée

Dans le cas ou nous les avions contavtéélQ SUHPLHU OLHX VRLW QRXV FRC
vous directement avec communication de nos coordonnées réciproques, soit secondairement
apres un délai de réflexion.

Dans le cas ou un médecin ou une psychologue les contactait initialement, il leur expliquai
brievement comme ci-dessus pour le premier contact. Si les personnes semblaient gtéressée

et acceptaient de nous communiquer leur numéro de téléphone, nous les rappelions dans un
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second temps. Ainsi, avions-nous la possibilité de nous présenter et de rappeler plus
FODLUHPHQW QRWUH GpPDUFKH VHV REMHFWLIV HW OH Gp
Dans les deux cas, nous leur laissions un moment pour nous questionner si besoin, et nous
QRXV DVVXULRQV TXfLOV DLHQW ELHQ FRPSULV

1RXV DYRQV SURFpGp VHORQ XQ PR GHC&IilbrsiBtgiva httéH FW D X
en contact directement avec le participant, face a face Sd9p VHQFH GI1XQ WLHUV
GYDFFgV D OfYDYDQWDJH GfrWUH OH SOXV QHXWUH

Les entretiens se sont déroulés pour la plupart au domicile des aidants mais également dans le
EXUHDX GHV SV\FKRORJXHV GHV VHUYLFHYV dé Bar®gs+df HW GH
nous avaient été laissés disponibles a cet effet, ou encore a notrdddmrHicSRXU WURLV G

eux et sur le lieu de travail pour une personne.

/IRUV GHV HQWUHWLHQV XQH SUpVHQWDWLRQ SOXV EUqQqYH
pour répondre a des questions éventuelles. RDIFHQWUHWLHQ GpEXWDLW

FRQFRPLWDQWH OYHQUHJILVWUHPHQW GH OTHQWUHYXH 11
rwuH GpUDQJpV PDLV VL EHVRLQ OYfYHQUHJIJLVWUHPHQW pWL

Les entretiens onpWp HQUHILVWUpPV j OfDLGH GX PRGH GLFWDSE
VpFXULWp GIXQ GLFWDSKRQH W\SH PDJQpWRSKRQH /HV GR
ILGQOHPHQW SRVVLEOH SDU OfLQWHUYLHZHU VXU XQ RUGL

Nous avons mené ces @éhtH W L H Q \k shtotatidnXdes données®»cest-aGLUH MXVTX ]
épuisement des éléments de réponse. En effet nous avons pu objectiver cela par une
redondance des témoignages des intervieweés, sans apparition de faits nouveaux dans au moins

deux entretiens successifs.
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VI /1$18/<6(

La méthodologie choisie a ét® D Q n@nuélle, croisée selon une méthode socio-
anthropologiqu€. 3RXU VH IDLUH QRXV QRXV VRPRiake BSSX\pV
contenant les thémes abordés dans le guide, préalablement congue pour apporter plus de clarté

a notre travail. Cette analyse manuelle se divise en deux étapes

- Une premiére étape diteG' 1 D Q D O \ V Howlésl@émretiE3 @dAt interprétés un a un.
En effet nous avons procédé initialement a la transcription intégrale du matériel
G 1 H QW U HnvosHvoBsKW & plusieurs reprises le matériel de chaque entretien, de
IDORQ LQGpPpSHQGDQW s égieqis GefrépQnse periihdnis des aidants.
Nous en avons soutiré les themes généraux (Annexe 3). Nous les avons classés ou
encodés sous forme de fichiers word, dédiés a chaque théme. Les données interprétées
en leur sein forment donc des sous-thémes ou "unités de significations".

- 3XLV XQH VHFRQGH pWDSH GLWH GYIDQD@\pad KRUL]
recoupement des différents souKgPHV UHFXHLOOLYVY ORUV GH OfHC
afin de les regrouper en grands themes. Le sens des mots exprimés est ainsi mieux
cerné et nous permet de mettre en évidence des idées communes ou au contraire, des
iGpHV VSpFLILTXHV j GpJDJHU &tfigéiés\peDve® WdncTeieet FH U W

de nouveaux thémes.

8QH VHFRQGH OHFWXUH GHVY HQWUHWLHQV HW GH OfDQDO\
DLQVL TXIXQH SV\FKRORJXHméDasing nfeke lancologievdd LCHLdeH GH
Cannes. Ce procédé a permis de ne pas omettre la saisie de données importantes des entretiens
et de trouver un sens commun a certains propos recueillis.

Cette analyse nous a permis par la suite de faire jalillir dses forces », idées principales et
concepts se dégageant des thémes et sous-themes réCekést ces idées qui ont 